













































　【結果】母親 27 人の回答が得られ（回収率 96.0％），
息子である患者は 30 人（０歳～ 13 歳≦）だった。定
期輸注実施は 23 人で，そのうち家庭で輸注を行う者























によると，わが国には血友病 A 患者は 5,103 人，血友




















































































　対象者の年齢は 30 ～ 40 歳代が８割で，30 歳代 12































































































指標 項目 n （％）
対象者年齢 30 歳代 12（ 44.4）
40 歳代 12（ 44.4）
50 歳以上 3（ 11.1）
患者年齢 ０～３歳 2（ 7.4）
（複数回答） ４～６歳 4（ 14.8）
７～９歳 3（ 11.1）
10 ～ 12 歳 5（ 18.5）
13 歳以上 16（ 59.3）
対象者と家系内患者 有 9（ 33.3）
（息子以外） 無 18（ 66.7）
対象者と家系内患者 父 6（ 22.2）
の続柄 兄 1（ 3.7）
（複数回答） 弟 2（ 7.4）
伯父他 3（ 11.1）
患者の姉妹 有 18（ 66.7）
無 9（ 33.3）
患者出生時の分娩 経腟分娩（自然） 21（ 77.8）
方法（複数回答） 経腟分娩（吸引） 3（ 11.1）
帝王切開（予定） 3（ 11.1）
帝王切開（緊急） 1（ 3.7）
患者が通園した施設 保育園 12（ 44.4）





指標 項目 n （％）
園・学校行事へ 有 8（ 29.6）
参加させなかった 無 18（ 66.7）
経験 無回答 1（ 3.7）
宿泊を伴う園・学 有 20（ 74.1）
校行事への参加 無 7（ 25.9）
経験
参加した宿泊を キャンプなどの野外活動 18（ 66.7）
伴う園・学校 修学旅行 17（ 63.0）
行事の内容 お泊り保育 9（ 33.3）
（複数回答） その他 6（ 22.2）
宿泊行事の経験無し 7（ 25.9）
入園・入学時の 有 26（ 96.3）
疾患の説明 通園・通学経験なし 1（ 3.7）
通園開始年齢 ０歳 3（ 11.1）






疾患説明の時期 入園・入学前 22（ 81.5）
（複数回答） 入園・入学後間もなく 5（ 18.5）
その他 2（ 7.4）
無回答 3（ 11.1）
疾患説明の方法 書面 6（ 22.2）
（複数回答） 面談 26（ 96.3）
その他 2（ 7.4）
無回答 1（ 3.7）
定期輸注実施 有 23（ 85.2）
無 4（ 14.8）
家庭での定期輸注 有 22（ 81.5）
実施 無 1（ 3.7）
非該当 4（ 18.5）
家庭での定期輸注 本人 16（ 59.3）
実施者 母 17（ 63.0）
（複数回答） 父 4（ 14.8）
非該当 5（ 18.5）
家庭での定期輸注 １歳未満 1（ 3.7）
開始年齢 １～３歳 7（ 25.9）
４～６歳 5（ 18.5）
７～９歳 1（ 3.7）
10 ～ 12 歳 0（ 0.0）
13 歳以上 1（ 3.7）
非該当 5（ 18.5）
無回答 7（ 25.9）
自己注射開始年齢 10 ～ 12 歳 7（ 25.9）





















る患者は 11 人（10 ～ 12 歳が２人，13 歳以上が９人）













指標 項目 回答数 備考
輸注場所 宿泊先の別室 9 養護教諭の部屋
病院 3 旅行先，かかりつけ含む
宿泊先の自室（ベッド上で輸注１人） 4 高校生以降
輸注時間帯 朝 9 同室者起床前，朝食前後の空き時間
夜 3 夕食後の空き時間
初日のみ輸注実施し，薬を持参するも実施せず 6












































































QOL 調査では 2010 年と 2016 年を比較すると，定期
輸注実施率は５割10）から７割11）に上昇し，１年間の
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Is the progression of treatment for patients with hemophilia 
leading to improvements in school or social life? 
A questionnaire survey for mothers of children or adolescents 












receivedprophylactic treatment,and22receivedhome infusion therapy.Twenty-sevenPWHs
hadattendedpreschool, and18hadparticipated inallpreschool/school events.When factor





　Conclusion:Thisstudy indicates that theprogressof treatment forPWHsmay improve the
schoolorsocial lifeofpatients.However, thesepatients’ familysupport isalsoessential for the
patients’ treatment.Medicalsupport,suchasadviceaboutwheretoself-infuseduringovernight
eventsisneededforPWHs.
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